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Abstrakt 
Hensikt: Hvordan kan sykepleier hjelpe og støtte pårørende til pasienter med 
frontotemporellapp degenerasjon (FTLD)? 
Metode: Studie av pårørendes belastninger og utfordringer i forhold til 
atferdsproblematikk ved å være nær omsorgsperson til en person med en FTLD. Underlaget 
og case er søkt i litteratur og egne erfaringer.  
Resultat: Atferdsproblematikk fører til store belastninger og er vanskelig å takle for 
pårørende. Sykepleier kan med sin kunnskap hjelpe ved at omgivelsene ”behandles”, både 
pårørende/ektefelle og hjelpere. Sykepleier må ha kunnskaper om sykdommen, både for å 
hjelpe slik at diagnose blir stilt og kunne hjelpe pårørende. Sykepleier må kjenne metoder for 
problemer rundt utfordrende atferd, og kunne tilpasse pårørendes individuelle behov. 
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1. Innledning 
Min kunnskap om demens og problemstillingene rundt temaet er både teoretisk og 
praktisk. Interessen for demens startet for cirka 20 år siden da jeg var med å opprette et 
dagsenter for demente. Jeg har utdanning som hjelpepleier fra tidligere og videreutdanning i 
geriatri. I tillegg har jeg praktisk erfaring med arbeid innen demensomsorgen, både i 
primærhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten, og praksis fra avdeling for demente i løpet 
av sykepleierutdanningen.  
Interessen for atferdsendring hos demente og hvordan de nærmeste har det har i alle disse 
årene vært stigende. Har ofte hørt og lest utsagnet at ”vi mister mor bit for bit” etter som 
sykdommen utvikler seg. Jeg har stilt meg spørsmål hva de pårørende syns er mest 
belastende. Gjennom min jobb i spesialisthelsetjenesten, som jeg har hatt gjennom hele 
studietiden, har jeg også jobbet med pårørende. Dette er en poliklinikk som utreder pasienter 
med demenssymptomer. Pårørende er med til undersøkelsene fordi det ofte er nødvendig for 
utredningen å få komparentopplysninger. Oppgaver sykepleiere utfører i avdelingen er 
forundersøkelser, screeninger av pasienter og intervju og samtaler med pårørende. I 
avdelingen er vi opptatt å ivareta de som står nær, som ofte har bekymringer og belastninger 
når en i familien har fått en demenssykdom. Jeg har ofte tenkt på hva vi som sykepleiere kan 
hjelpe dem med for å takle situasjonen best mulig.  
1.1. Presentasjon av tema og problemstilling 
Med bakgrunn i min interesse for de demente og deres pårørende har jeg valgt en 
problemstilling som omhandler pårørende til demente.   
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Hvordan kan sykepleier hjelpe og støtte pårørende til pasienter med demens med 
frontotemporallapp degenerasjon (FTLD)? 
  
Grunnen til at jeg ønsker å konsentrere meg om demente med FTLD, er at de har andre 
typer utfall, da særlig endring og problematikk relatert til atferd. Dette skaper ofte 
atferdsendringer som gir utfall som initiativløshet, tilbaketrekking, bortfall av hemninger, 
svikt i evne til problemløsing eller motoriske språkutfall (Engedal og Haugen 2005:101). 
Pårørende forteller om store utfordringer med å takle den demente og dens atferd. Jeg ønsker 
å finne ut mer om (dvele ved) hvordan vi som sykepleiere kan hjelpe dem å takle hverdagen 
best mulig. Hva er ekstra problematisk for pårørende? Trenger de veiledning eller noen å 
snakke med? Hva trenger de å snakke om? 
1.2. Avgrensing og presisering av problemstillingen 
Jeg har valgt å bruke uttrykket frontotemporallapp degenerasjon (FTLD). Det er en 
samlebetegnelse og inkluderer flere sykdomsbilder, både pasienter med frontallappsdemens 
og pasienter med frontotemporallappsdemens (Selbæk 2003). Begrepet frontotemporallapp 
degenerasjon favner om demenstyper med skader i frontallappene og fremre del av 
temporallappene. Flere av symptomene er derfor sammenfallende, som atferdsendringer, som 
kan gi utfall som passivitet eller bortfall av hemninger.   
Når det gjelder belastninger er det nok flere områder som oppleves utfordrende og 
vanskelig å takle for pårørende, men jeg vil konsentrere meg om atferdsproblematikk. 
Grunnen for det er at jeg gjennom min erfaring med demente opplever at atferdsendringer blir 
formidlet som vanskelig. Poliklinikken jeg jobber i har jobbet bevisst med tanke på pårørende 
og lidelse og vanskeligheter de opplever ved å ha en nær som har fått en demenssykdom. 
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Derfor vil oppgaven i stor grad konsentrere seg om pårørende. Pårørende kan være nær 
familie, venner eller naboer. Jeg vil i oppgaven ha hovedfokus på ektefelle, fordi barn har en 
annen type relasjon, dermed kan ha andre typer utfordringer, 
1.3. Gjennomgang av oppgaven  
Oppgaven har jeg valgt å dele inn i fire hovedkapitler. I innledningen starter jeg med 
bakgrunn for valg av problemstilling og presentasjon av problemstillingen før jeg fortsetter 
med avgrensing og presisering av problemstillingen. Deretter går jeg gjennom hvordan 
oppgaven er bygd opp. Jeg vil deretter drøfte valg av metode, kildekritikk og hvilke søkeord 
og databaser jeg har brukt for å finne litteratur. Innledningskapittelet blir avsluttet med en 
case.  
Kapittel to inneholder teorien som jeg bygger oppgaven på. Den inneholder teori om 
demens, både kriterier og hvilke hovedtyper vi har av demens. Demens medfører en del 
symptomer som jeg har beskrevet og jeg har valgt å legge størst fokus på atferdsendringer ved 
demens. Behandling ved demens er også kort beskrevet, fordi det er et viktig tema opp mot 
pårørende. Pårørende er en viktig ressurs rundt den demente og jeg har sett på hvem de 
pårørende er og hvilke omsorgsoppgaver og belastninger pårørende har. Jeg har skrevet noen 
punkter innen systemteori fordi jeg opplever modeller innen denne retningen som anvendelige 
opp mot pårørende til demente. I oppgaven har jeg valgt Joyce Travelbee som teoretiker og 
har skrevet om temaer hun mener er viktig i sin teori, både hvordan hun ser på sykepleie og 
menneske til menneske forhold, som hun mener er viktig i opprettelse og utvikling av 
relasjoner mellom sykepleier, den syke og dens familie.  
Kapittel tre inneholder drøfting for å svare på min problemstilling: Hovedpunktene i 
drøftingen har fokus på møte med pårørende i et menneske til menneske forhold, hvilke 
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belastninger pårørende har og hva sykepleier kan gjøre for å hjelpe pårørende. Jeg drøfter 
hvilke tilnærmingsmåter sykepleier kan bruke, for eksempel undervisning eller veiledning. 
Siste delen i drøftingskapittelet går jeg nærmere inn på Travelbees fokus på håp og mening 
for å kunne hjelpe pårørende å takle den syke bedre. Fjerde delen i oppgaven er en avslutning 
med oppsummering av hovedtrekkene i oppgaven. 
1.4. Metode 
Jeg har i min oppgave valgt en metode der jeg har hentet stoff fra litteratur og et case. I 
mitt case har jeg satt sammen erfaringer jeg har gjort meg i løpet av studiet og fra egen 
arbeidspraksis. Litteraturstudie er bygd på andres litteratur og forskning. En av artiklene jeg 
har valgt inneholder også en kasuistikk, denne beskriver dybde i pasientsaker. Litteraturstudie 
er en kvalitativ metode. En kvalitativ metode har som hensikt å fange opp meninger og 
meninger som ikke lar seg tallfeste eller måle (Dalland 2000:72).  
Jeg har brukt både primær- og sekundærlitteratur i oppgaven. I systemteori har jeg valgt å 
bruke Kirkevold og Ekern (2001)  sin bok: Familien i sykepleiefaget, fordi jeg opplever den 
som systematisk og bra skrevet. Og jeg opplever det dekkende for det jeg trenger i denne 
oppgaven. For å beskrive Travelbee sin sykepleieteori har jeg primært valgt primærlitteratur, 
men også brukt boken til Marit Kirkevold: Sykepleieteorier – analyse og evaluering. 
 
1.4.1. Søkeord og databaser 
Litteratur er innhentet på flere måter. Jeg har søkt i databaser gjennom biblioteket på 
Diakonhjemmet. Jeg har brukt søkeord både på engelsk og norsk. Søkeordene jeg har brukt er 
dementia, nursing, relatives, behavior, carer, demens, frontallappsdemens, pårørende, atferd 
og sykepleie. Jeg har lånt bøker på biblioteket på høyskolene både på Diakonhjemmet og 
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Lovisenberg Sykehus og brukt bøker jeg har tilgang til gjennom min jobb. I tillegg har jeg 
lånt kompendier med artikler og forskningsartikler som blir brukt i videreutdanning i demens 
på høyskoler. Jeg har søkt på Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse. Der fant jeg 
artikkelen av Geir Selbæk. Har gjennom Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse også 
fått tak i en studie Ingun Ulstein har gjort.  Studien er et viktig bidrag i forskningen rundt 
demens og pårørende.  
I mine litteratursøk fant jeg mange artikler og forskningartikler om demens generelt og 
også en del faktakunnskap om demens med frontotemporale skader. Jeg fant mindre stoff om 
pårørende til demente med frontotemporale skader.  
1.4.2. Kildekritikk 
Når jeg har valgt litteratur, har jeg stort sett valgt litteratur skrevet etter år 2000, for å få 
med det nyeste. Jeg har valgt å bruke Engedal og Haugen sin lærebok Fakta og utfordringer – 
en lærebok om demens, som hovedlitteratur i teoridelen, fordi forfatterne har tyngde og mye 
erfaring fra sykehusavdelinger som utreder demens og er tilknyttet forskningsmiljøer. Boka er 
fra 2005 og referer til nyere forskning. 
Kvalitativ metode går i dybden på tema og ikke i bredden, det vil selvsagt kunne farge 
resultatet av mitt arbeid. Caset jeg beskriver er laget på bakgrunn av egne erfaringer og vil 
kunne være farget av mitt subjektive syn. I mine litteratursøk fant jeg mye litteratur om 
demens. Ved søk på frontotemporal problematikk og pårørende, var det mindre å velge i. Har 
brukt en artikkel Skjerve og Brenne (2003), som inkluderer en kasuistikk. Den inneholder 
også kvalitativ kunnskap om temaet frontotemporal demens og pårørende. Dette er et tema 
som ikke er beskrevet i stor grad i litteraturen. Rosness har gjort en stor og viktig studie i 
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Norge som omhandler temaet pårørende og FTLD. Han har nylig publisert en artikkel 
sammen med Knut Engedal og Per Kristian Haugen som jeg har valgt som litteratur.  
Jeg har valgt Joyce Travelbees sykepleieteori i min oppgave. Dette er en gammel teori, 
som fortsatt er relevant. Den har nærmest fått en klassiker status. Har valgt den fordi jeg 
opplever den særlig tar i vare familien til den syke. 
 
1.5. Case 
Ola er en mann i 60 årene. Han har ektefelle og fem barn. Han har drevet eget firma og 
har hatt en utstrakt reisevirksomhet gjennom dette.  
Ola begynte å endre seg for flere år siden. Kona forteller at han ble passiv og det ble 
oppdaget at firmaet ikke lenger gikk så godt. Han fikk problemer med å utføre avanserte 
praktiske handlinger, som han tidligere hadde løst uten problemer. I løpet av tiden før han 
fikk diagnose skjedde flere endringer. Ola ble av familien opplevd som mer ukritisk, både med 
inntak av økt mengde mat og hva slags mat han spiste. Han begynte å gå opp i vekt. Antall 
måltider og mellommåltider han hadde i løpet av en dag varierte, men var hyppigere enn 
tidligere. Han ville ikke bli med ut i selskaper eller andre sosiale hendelser. Ola ble sendt til 
utredning via fastlegen. Før han kom til spesialisthelsetjenesten for utredning av demens 
hadde han vært en tur innom psykiatrien.  
Ola fikk diagnosen frontotemporal demens for et par år siden. Kona syns det var godt å få 
en diagnose, slik at en fikk en knagg å henge endringene på. Men problemene var jo ikke over 
likevel. Etter diagnosen ble satt, har endringene blitt flere og mer markerte. I første omgang 
ble hans passivitet mer markert. Han ble mye sittende i stolen foran TV`en. Ektefelle gjorde 
en stor innsats i å få han med på korte turer ut. Det kom en periode nå da han skjønte at han 
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ikke lenger greide å håndtere sitt firma og fikk en annen, som stod han nær, til å overta dette. 
Pasienten fikk være på kontoret for å drive med forefallende oppgaver slik at han ikke skulle 
bli sittende hjemme hele tiden. En periode gikk dette fint, han aksepterte og skjønte at dette 
var slik det måtte være. Men etter som sykdommen skred fram ble ting vanskeligere både for 
ham og de rundt han. Han hadde nå såpass mange utfall at førerkortet ble inndradd, og det er 
for mange vanskelig. Men både Ola og kona syns at dette gikk greit siden hun kjører bil. 
Aggresjonen hos pasienten økte nå gradvis, tilsynelatende uten grunn. Kona beskriver nå mer 
uttalt passivitet og at oppgaver han sliter med å utføre blir flere. Aggressiviteten ble enda mer 
synbar og endringene var nå ikke bare verbale, han har ved et par anledninger slått kona, i 
tillegg har han blitt mistenksom. Ektefelle opplever flere konflikter med Ola og han nekter å 
se flere av de nærmeste i familien fordi han mener de er ute etter ham.  
Kona begynner etter hvert å bli preget av situasjonen, ved konstant å gå på ank for når 
neste utblåsning kommer. Hun sliter med depresjon og syns hele situasjonen er vanskelig. 
Ennå mener hun at Ola ikke er syk nok til å komme på sykehjem, men et dagsentertilbud ville 
være godt slik at hun kunne få noen timer alene om dagen. Det hun opplever som gjør 
situasjonen ekstra vanskelig, er at Ola fortsatt har relativt god hukommelse og klarer å reise 
noe rundt på egenhånd. Når han er ute på egen hånd bruker han mye penger og kona er redd 
for familiens økonomi. Få, bortsett fra den nærmeste familie er klar over Olas sykdom enda. 
Han mestrer fortsatt å omgås andre personer i korte perioder, dersom han ikke blir sagt imot 
eller provosert. Ektefelle har i perioder hatt behov for veiledning for å takle pasientens 
endringer og behovet for veiledning ble enda større når han ble fysisk voldelig. 
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2. Teoridel 
2.1. Demens 
I dette kapitlet starter jeg med å gå gjennom grunntrekk om demenssykdommene med 
hovedvekt på frontallappsdemens. Starter med definisjon av demens og 
klassifiseringssystemet ICD-10, som brukes i Norge. Videre har jeg en avdeling om de 
forskjellige demenstyper før jeg går over til symptomer. Det er symptomer generelt ved 
demens, men med hovedvekt på symptomer ved frontale og temporale skader. I tillegg 
kommer behandling og atferdsendringer. Til slutt i dette kapittelet har jeg et avsnitt om 
pårørende til personer med demens, en del om systemteori og grunntrekkene i 
sykepleieteorien til Joyce Travelbee.   
2.1.1. Definisjon av demens 
Demens klassifiseres etter ICD-10 som er et internasjonalt klassifiseringssystem. I ICD-10 
defineres demens som et syndrom. Syndromet skyldes skader eller sykdom som påvirker 
hjernen og kjennetegnes ved svikt i flere/en rekke høyere kortikale funksjoner. Sykdommen er 
vanligvis av kronisk eller progressiv art (Engedal og Haugen 2005:18).  
KRITERIER FOR DEMENS: ICD-10 
I: 1. Svekket hukommelse, især for nyere data 
2. Svikt av andre kognitive funksjoner(dømmekraft, planlegging, tenkning, 
abstraksjon) 
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II:  Klar bevissthet 
III: Svikt av emosjonell kontroll, motivasjon eller sosial atferd;  minst ett av følgende: 
1. Emosjonell labilitet 
2. Irritabilitet 
3. Apati 
4. Unyansert sosial atferd 
IV: Tilstanden må ha en varighet av minst seks måneder 
Høyere kortikale funksjoner må være affisert, for eksempel som hukommelse, språk og 
dømmekraft. Den kognitive svikten må også ledsages av svikt av emosjonell kontroll; for 
eksempel emosjonell labilitet eller nyansert sosial atferd.  
For demensdiagnosen skal kunne stilles, kreves det at den kognitive svikten virker inn på 
evnen til å utføre daglige gjøremål. Graden av demens avgjøres etter svikten i ADL:  
 
 Mild: Virker inn på evnen til å klare seg i dagliglivet 
 Moderat: Kan ikke klare seg uten hjelp fra andre. 
 Alvorlig: Kontinuerlig tilsyn og pleie er nødvendig. 
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2.1.2. Typer av demens 
Demens klassifiseres vanligvis i degenerative demenssykdommer, vaskulære 
demenstilstander og sekundære demenstilstander (Engedal og Haugen 2005:139), en 
inndeling jeg også bruker.  
Degenerative demenstyper 
Den mest vanlige er Alzheimers sykdom. Alzheimers sykdom er oppkalt etter en tysk lege 
med navn Alois Alzheimer. Han var den første legen som beskrev denne sykdommen. Hans 
første pasient var en 51 år gammel dame med denne lidelsen. Alzheimer deles inn i to typer 
demens. Den ene er med debut oftest etter fylte 65 år, denne kalles sen debut. Den andre ved 
debut før 65 år, som kalles tidlig debut. De har vanligvis forskjellige symptomer. Alzheimer 
med tidlig debut har ofte et raskt progredierende forløp og har ikke sjelden uttalte og flere 
demenssymptomer tidlig i sykdomsforløpet. Alzheimer med sen debut er forløpet vanligvis 
mindre dramatisk. Symptomene kommer mer snikende og er også ofte færre i starten. Ved 
denne typen er hukommelsessvikt et betydelig symptom (Engedal og Haugen 2005:63). Det er 
ikke funnet noen spesifikk årsak til denne sykdommen, bortsett fra den med tidlig debut der 
man kan se en arvelighet i noen få tilfeller. Ellers kjenner man noen risikofaktorer som 
aldring, arv(mutasjoner) og Downs syndrom.  
Levy-Body demens er en type degenerativ sykdom der de tre viktige symptomer er 
fluktuerende bevissthet, synshallusinasjoner og parkinsonisme, i tillegg til kognitiv svikt. 
Denne tilstanden er det viktig å få utredet fordi de tåler antipsykotiske legemidler dårlig og 
kan utvikle malignt nevroleptikasyndrom. Det er i verste fall dødelig, med er reversibelt ved 
seponering av de antipsykotiske legemidlene (Engedal og Haugen 2005:115). 
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Frontotemporal- og frontallappsdemens hører inn under de degenerative 
demenssykdommer. Rammer frontallappen eller temporallappene eller begge deler og kan 
ramme både venstre og høyre side, men ikke nødvendigvis (Engedal og Haugen 2004:99). 
Engedal bruker begrepet frontotemporallappsdemens, som er et begrep som omfavner flere 
degenerative hjernesykdommer (Engedal og Haugen 2005:99). Det er beskrevet flere 
sykdommer under kategorien frontotemporallappsdemens, blant annet Picks sykdom. Dette er 
en sjelden variant. Men symptomene er de samme uansett årsak (Engedal og Haugen 
2005:101). Klinikken kan ikke avgjøre hvilken demenssykdom den enkelte er rammet av. Det 
kan kun gjøres ved post mortem undersøkelser. Debutalder er vanligvis mellom 50-70 år 
(Laake 2003:177). Ved Alzheimers sykdom kan også frontallappene være affisert og 
pasienten vil kunne framtone som en pasient med frontale symptomer. Ved Alzheimers 
sykdom rammes vanligvis større områder av hjernen.   
Vaskulære demenstyper 
Vaskulær demens er en annen type demens som er relativt vanlig. Dette er en 
samlebetegnelse for demens der årsaken er ett eller flere hjerneinfarkt, annen sykdom i 
hjernens blodårer, eller på grunn av for lite eller tilstoppet oksygentilførsel til hjernen. 
Hjerneinfarkt på grunn av embolier og trombose i hjernens blodårer er vanlig og kan være 
små eller store, men de er strategisk plassert i områder som gjør at de rammer viktige områder 
for bearbeiding av informasjon. En annen årsak er småkarssykdom, slik at det dannes små 
hjerneinfarkt subkortikalt. I tillegg kan du få demens grunnet surstoffmangel til større deler av 
hjernen, iskemiske-hypoksiske hjerneskader. Det er ikke uvanlig at det forekommer 
blandingstilstander mellom vaskulær demens og Alzheimers sykdom. En annen og sjelden 
form for demens er CADASIL, som er en arvelig form for vaskulær demens (Engedal og 
Haugen 2005:123).  
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Sekundære demenstilstander 
Sekundære demenstilstander er sykdommer der demens er et symptom og kanskje ikke det 
mest dominerende symptom (Engedal og Haugen 2005:139). Eksempler på den type demens 
er Wernickes encephalopati, Korsakoffs psykose og alkoholisk demens som er begrunnet i 
alkoholmisbruk. 
Demens kan oppstå ved sykdommer som Aids. En annen sjelden sykdom er 
Prionsykdommen Creutzfeldt-Jakobs sykdom som angriper hjernen og vanligvis utvikler 
demenssymptomer. Det er særlig redusert hukommelse, orienteringsevne. Tap av ballanse og 
koordineringsevne er også vanlig.  
2.1.3. Symptomer på demens med frontale og temporale skader 
Uansett om årsak til frontallappsdemens er skader eller degenerativ sykdom vil 
symptomene være de samme. Alzheimers sykdom kan ha omfattende skade i hjernen, også 
frontallappene, og kan derfor klinisk minne om en frontallappsdemens. Engedal og Haugen 
(2005:101) nevner ”Det  frontale syndrom”, som er hovedbildet hos pasienter med frontale 
skader. Det er likevel viktig å vite at symptomene og sykdomsutviklingen er individuell. 
 
 Initiativløshet og tilbaketrekking 
 Bortfall av hemninger 
 Svikt i evne til problemløsning 
 Motoriske språkutfall (Engedal og Haugen 2005:101)  
 
I en tidlig fase av sykdommen får pasienten det man i faglitteraturen ofte kaller for 
eksekutive problemer. Det består i redusert evne til å organisere og systematisere tenkning og 
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handling. Pasienten vil framstå som passiv og er avhengig av at andre setter han i gang. Selv 
om pasienten sitter inne med all informasjon om hvordan oppgaven skal utføres og 
hukommelsen er intakt nok til å utføre handlingen. Evnen til problemløsning og planlegging 
er redusert, i tillegg til redusert oppmerksomhet.  
 
Frontotemporal demens kjennetegnes dessuten ved å ha relativt godt bevart hukommelse. 
Den kan være noe redusert i tidlig fase, men ikke i den grad som ved Alzheimers sykdom. 
Større hukommelsesproblemer og tidsorienteringsproblemer kommer først lenger ut i forløpet. 
Flere symptomer som er vanlig ved andre typer demens er stort sett intakt. ADL aktiviteter 
bevares lenge. Det samme gjelder handling i rom og forståelsesevne. Språkfunksjonen er 
relativt intakt i starten, men kommer som regel til syne som motoriske utfall (Engedal og 
Haugen 2005:102). Det forverrer seg etter hvert og vil vise seg med ufullstendige setninger og 
gjentakelse av enkeltord og lyder. 
 
Typiske tegn på kognitive endringer: 
 Redusert oppmerksomhet 
 Gjentagelse av tidligere handlinger eller løsninger som feilaktig repeteres i nye 
situasjoner og oppgaver(perseverasjon) 
 Evne til å velge strategi 
 Redusert evne til å finne ut hva som er viktig og mindre viktig i løsninger av oppgaver 
 Redusert evne til å planlegge og organisere informasjon 
 Redusert evne til å utføre en handling(eksekutive problemer) 
 Motoriske språkvansker 
 Hukommelse, orienteringsevne, spesielt for sted kan lenge være relativt godt intakt 
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 Forståelsesevne kan lenge være relativt godt intakt 
(Engedal og Haugen 2005:102) 
2.1.4. Demens og atferdsendringer 
Atferdsendringer hos personer med en demenssykdom blir ofte beskrevet og omtalt som 
atferdsmessige og psykiske symptomer ved demens (APSD). Betegnelsene som blir brukt er 
voldelig atferd, aggressiv atferd eller vanskelig atferd. I min fagkrets ønsker vi å bruke 
begrepet utfordrende atferd. Atferden kan forstås ut fra endringer på grunn av sykdom 
(organiske endringer i hjernen), endringer i mulighet til å gjøre seg forstått og endringer til å 
tolke og forstå sine omgivelser (Rokstad og Smebye 2008:181). Det er flere typer demens 
som gir atferdsproblematikk. Hos pasienter med Alzheimers sykdom forekommer det, men da 
oftest et stykke ut i sykdomsforløpet. Hos pasienter med Levy-body demens og særlig 
demenstyper med frontotemporal degenerasjon, som frontallappsdemens og 
frontotemporaldemens, er dette ofte tidlige kliniske tegn (Laake 2003:196). Det er de 
symptomene som viser seg først og ofte lenge før en ser endringer i kognisjon. Utfallene 
avhenger av hvor skaden sitter. Overflaten av frontallappen gir interesseløshet, likegyldighet 
og motorisk treghet. Ved noen tilfeller er det starten på utfallene, og i tillegg kan pasienten 
virke depressiv. Andre utfall kan være totalt motsatte slik at pasienten mister hemninger, blir 
engstelig og kan få endrede spisevaner.  
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Atferd som ses ved FTLD 
 Hyperoralitet: er endring av spise og drikkevaner. Kan ses ved at pasienten spiser eller 
drikker mye og ofte. 
 Alkoholmisbruk 
 Persevererende, stereotyp tale eller atferd 
 Sosial uhemmet atferd. Pasienten kan bli taktløs i handlinger. 
 Sosial uhemmet språk. Pasienten kan bli taktløs i tale. 
 Irritabilitet 
 Uadekvate følelsesmessige reaksjoner 
 Rastløshet 
 Likegyldig med egen hygiene og påkledning 
 Likegyldig i sosiale situasjoner 
 Apati – interesseløshet 
 Tilsynelatende depressiv 
 Følelsesmessig flathet 
 Tilsynelatende lykkelig 
                    Lebert og medarb. 1998 (Engedal og Haugen 2005:103) 
 
Atferdsendringene som er beskrevet over kan vise seg lenge før kognitive endringer blir 
synlige. Pasientens ukritiske atferd skaper som regel de store problemene sosialt. Siden 
kognitive funksjoner, som redusert hukommelse, viser seg senere i forløpet virker pasienten 
frisk. Og når pasienten bryter normer og regler ved vanlig oppførsel kan han virke både 
taktløs og uhøflig. Dermed kan den sosiale arena bli vanskelig å ferdes i, også for pårørende. 
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Pasienten kan bli ukritisk i personlig hygiene og i å ordne økonomi. Pårørende må da inn å 
hjelpe, noe som ikke alltid er like lett, når pasienten reagerer utenfor vanlige normer og regler. 
Redusert impulskontroll fører til økt irritasjon og aggresjon og de kommer lett i konflikt med 
familie og venner. Endring i å utføre personlig hygiene og i å ordne økonomi kan også 
tilskrives at pasienten har blitt passiv, likegyldig og apatisk. Sykdommen kan også vise seg 
med mer psykiske symptomer som følelsesmessig flathet eller at pasienten tilsynelatende 
virker deprimert. Hyperoralitet kan vise seg ved økt matinntak, både i mengde og hyppighet, 
og kan føre til at pasienten går opp i vekt. Økt alkoholinntak og ukritisk bruk av penger er 
heller ikke uvanlig. Slik at dette blir en vond sirkel (Engedal og Haugen 2005:103). 
 
2.1.5. Behandling 
Det finnes ingen legemidler som kurerer FTLD. De legemidler som tilbys demente, er kun for 
pasienter som har fått diagnosen demens av Alzheimers type. Forskning tyder på at slike 
legemidler gitt til pasienter med FTLD kan forverre sykdommen (Melin og Bang Olsen 
2006:113). Det kan brukes psykofarmaka for å minske symptomer ved alvorlige tilfeller av 
angst, depresjoner, hallusinasjoner og vrangforestillinger (Melin og Bang Olsen 2006:114).  
 
To viktige elementer i behandlingen til pasienter med FTLD er å skape egnede miljøtiltak 
og gi informasjon til pårørende og pleiepersonell om sykdommen og dens egenart.  
Informasjon til de nærmeste rundt pasienten gir mulighet for å forstå atferd og utfall bedre og 
dermed takle hverdagen bedre. Miljøbehandling er viktig for å skape struktur i en tilværelse 
som sannsynlig kan være kaotisk. Viktige elementer i miljøbehandling er grensesetting, i 
tillegg til skjerming, faste rutiner og tilrettelegging for mestring ved å redusere valgmuligheter 
og forenkle kommunikasjon (Rokstad og Smebye 2008:191).  
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2.2. Pårørende til personer med demens 
I dette kapittelet vi jeg se på hva litteraturen sier om pårørende og omsorgsoppgaver og 
belastninger som pårørende opplever. Har valgt å skrive om systemteori fordi dette er en 
metode som brukes i veiledning og samtaler i helsevesenet. Denne metoden ivaretar tanken 
om at pårørende vet hvor skoen trykker og innerst inne vet hva som er best for dem. Og at  
sykepleierne sitter med den faglige kunnskapen og kan veilede og hjelpe familien til å finne 
måter å bedre hverdagen med den demente på. 
2.2.1. Omsorgsoppgaver og belastning 
Pårørende er ofte familie eller nære venner. Wright og Leaheys (Kirkevold 2001:24) 
definerer at familie er det den enkelte identifiserer som familie. Pårørende med store 
omsorgsoppgaver blir slitne, men det betyr nødvendigvis ikke at det er store belastninger til 
stede. Når blir da omsorg til nære personer en belastning? Mange føler ansvar for å ta 
omsorgen, mens andre mener at å ta på seg omsorgsoppgaver er en selvfølge. Omsorgsarbeid 
fører med seg både gleder og sorger og enkelte strekker seg så langt at det går ut over egen 
helse og velferd. Margaretha Grafstrøm sier at opplevelse av stress avhenger av faktorer som 
sårbarhet for stress, hva slags forhold omsorgsgiver og omsorgstaker har hatt tidligere i livet i 
tillegg til omsorgsgivers helse og personlighet (Thorsen 2001:176).  
Omsorgsoppgaver gir ikke bare følelse av å være bundet, men kan også gi bekymringer. 
Omsorgsgiver kan føle sorg over at den demente taper funksjon og endrer personlighet. Det er 
ikke uvanlig at pårørende har dårlig samvittighet, omsorgsarbeid er krevende og de føler de 
ikke strekker til. Å ha omsorg for en dement ektefelle i tillegg til jobb og familie, kan føre til 
konstant dårlig samvittighet, økende belastningene og kan føre til utbrenthet. Når tiden er inne 
22 
 
for hjelp av det offentlige, fører det i noen tilfeller til utfordringer for pårørende. Det 
offentlige og familien sitter med forskjellig verdigrunnlag og familien kan føle seg ikke 
ivaretatt. Det vil lage utfordringer for omsorgstjenesten å finne metoder for sykepleien for 
samarbeid med og ivaretakelse av familien(Thorsen 2001:178).  
2.2.2. Systemteori 
Det har vokst fram flere modeller som er bygd på systemteori. Det har gjort det mulig å 
endre fokus fra enkeltmennesker og deres egenskaper til grupper av mennesker og relasjoner 
mellom dem. Dermed blir teorien overførbar til bruk på familier til pasienter. Noen begreper 
innen teorien gjør dette mulig (Kirkevold og Ekern 2001:199). Jeg velger å ta med noen 
punkter om begreper innen systemteori.  
Systemer 
Systemer er sammensatt av flere enheter og kan deles inn i flere nivåer.  De største 
systemene kalles suprasystemer og omfatter størrelser som storfamilie og samfunn. Familie er 
et system som er sammensatt av flere systemer. Ekteskap er et subsystem som består av 
enkeltmennesker. Disse kan også deles inn i mindre subsystemer. Systemene skilles fra 
hverandre med grenser.  Helheten av et system ses på som større enn summen av 
enkeltsystemene/enhetene. Fordi enkeltindividene drar nytte av hverandre og skaper en større 
helhet (Kirkevold og Ekern 2001:200).  
Relasjoner  
Relasjoner handler om det som skjer mellom mennesker. Vi har forskjellige roller i 
forskjellige systemer. I et ekteskap kan en person være den dominerende part, mens i et anna 
system kan vedkommende ha en annen rolle. Vi lager egne forestillinger om roller andre tar 
for eksempel i en skoleklasse. Det er viktig for sykepleiere å ha kunnskap om dette og se at 
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ved sykdom kan roller endre seg. En person som har hatt en rolle som sterk, plutselig ikke er 
det lenger og endringer det medfører i et system (Kirkevold og Ekern 2001:201).  
Kommunikasjon 
All atferd er kommunikasjon, sier blant annet Gregory Bateson (Kirkevold og Ekern 
2001:203). Dermed sier han at alt vi foretar oss er kommunikasjon. Vi formidler vår sannhet, 
forståelse og synspunkter gjennom det vi kommuniserer. Kommunikasjon er viktig fra et 
systemisk synspunkt. Viktig for hvordan å forstå familiers struktur og samhandlingsmønster. 
Brukes som metode for endring i en familie og kan gi forklaring på problemer i en familie. 
Bateson mente også at uklar kommunikasjon i familier kan føre til psykiske lidelser.  
Det kan være store feilkilder i kommunikasjon, ved at verbal og non-verbal 
kommunikasjon ikke samsvarer, eller misforhold mellom saks- og relasjonsinnhold. For 
eksempel kan en være enig i sak, eller ambivalent over for budskapsgiver. Dette farger 
hvordan vi formidler budskapet.  
Sirkularitet 
Handler om å se på hvordan skape hensiktsmessige samhandlingsmønstre, ikke å fokusere 
på årsak til sykdom. Like viktig som å finne diagnose og årsak på et familiemedlem er det å 
fokusere på hvordan familien skal leve videre med endring og også takle utfordringer på en 
best mulig måte. Det er viktig at helsearbeidere har kunnskap om faktorer som gjør at en kan 
være uengasjerte eller er samarbeidsvillige. Sammenhengen vi er i styrer i en viss grad vår 
atferd (Kirkevold og Ekern 2001:205).  
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Forandring 
Det er viktig for sykepleier å kjenne til hva som kan forandre en familiestruktur eller et 
system. For eksempel hvor i livet familiemedlemmer er og sykdom som påvirker. Sykepleiere 
har endring som mål innen sykepleie og behandling. Dette innebærer også endring i struktur i 
familier der det skjer forandringer i livet, ved for eksempel sykdom. Sykepleiers oppgave er å 
komme med informasjon og undervisning om aktuell sykdom, familien selv sitter ofte med 
forståelse og løsning for utfordringene. Sykepleiers oppgave å stille noen spørsmål i forhold 
til essensielle temaer (Kirkevold og Ekern 2001:206).   
Behandling 
Begrepene nevnt ovenfor er avhengige av hverandre og griper inn i hverandre og må sees i 
sammenheng. Punktene gir oss hjelp til å forstå familier og menneskelige relasjoner. Som 
sykepleiere skal vi ikke drive terapi, fordi vi som oftest ikke har spesialkunnskap til det. Men 
systemisk tenkning kan hjelpe oss i å yte hjelp til familier. Innen sykepleie er det diagnoser og 
sykdommer som skal behandles. Det er primæroppgaven og hjelp til familien kommer i 
tillegg (Kirkevold og Ekern 2001:208). 
2.3. Sykepleieteori 
Jeg velger å knytte problemstillingen i min oppgave opp mot Joyce Travelbee sin 
sykepleieteori. Bakgrunn for det er at Travelbee sin teori fokuserer mye på 
mellommenneskelige aspekter. Hun vektlegger begrepene menneske til menneske forhold og 
kommunikasjon i tillegg til at hun også trekker inn individet, håp, lidelse og mening som 
viktige elementer. Når Travelbee snakker om menneske til menneske forhold inkluderer hun 
ikke bare pasient og hjelper, men også større perspektiv som familie og samfunn. Det vil 
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kunne dekke mitt perspektiv i oppgaven som er hvordan pårørende rammes og hvordan vi 
som sykepleiere/hjelpere kan hjelpe. 
2.3.1. Hvordan Joyce Travelbee ser på sykepleie 
Travelbees definisjon av sykepleie:  
”Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleiepraktiker 
hjelper et individ, en familie, eller et samfunn i å forebygge eller mestre erfaringer med 
sykdom og lidelse, og, om nødvendig, å finne mening i disse erfaringene” (Travelbee 
2001:29). 
Travelbee mener mennesket er et unikt og uerstattelig individ (Travelbee 2001:54). Ingen 
personer er helt like. Vi som mennesker er biologiske individer som alltid er i endring. Vi 
påvirkes av alt rundt oss som kultur, arv, miljø og erfaringer. Travelbee forkaster generaliserte 
uttrykk som pasient og sykepleier, fordi disse uttrykkene skaper stereotyper, og ivaretar ikke 
de forskjeller vi har som mennesker, men fremhever likheter. Sykdom defineres som smerte 
eller ubehag eller usunn tilstand i kropp eller sjel (Travelbee 2001:84). Likeledes kan sykdom 
og opplevelse av sykdom være av kulturelt betinget oppfatninger.  
2.3.2. Menneske til menneske forhold 
I et menneske til menneske forhold tenker Travelbee at det er en syk person eller et 
individ som har bruk for en sykepleiers tjenester. Ved en nyetablert kontakt tenker hun seg at 
dette forholdet går gjennom flere interaksjonsfaser. Det starter med innledende møte, 
fremvekst av identitet, empati, sympati og gjensidig forståelse og kontakt (Kirkevold 
2001:116). Dette er en prosess som oppbygges og styres målrettet av sykepleier. Hensikten er 
å ivareta sykepleiefaglige behov, både den syke og familien. For å oppfylle hensikten må 
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sykepleier observere for å se behov, deretter avklare med den syke om observasjonene 
stemmer før hun avgjør om behovene skal utføres. Deretter må sykepleier legge et løp for 
behandling (Travelbee 2001:179). 
Innledende møte er første kontakt i prosessen der utvikling skjer fra å oppleve pasienten 
som stereotyper til unike mennesker. I denne fasen ser de fortsatt på hverandre som sykepleier 
og pasient (Travelbee 2001:186). Framvekst av identiteter er neste fase der en tilknytning 
mellom to personer skjer, og sykepleier ”ser” hva den syke tenker og hvordan situasjonen 
oppfattes, og det legges grunnlag for empati (Travelbee 2001:189). Empatifasen er neste 
stadium i prosessen som innebefatter erfaring mellom to eller flere individer. Denne fasen 
omhandler å leve seg inn og forstå den andre, og ta del i den andres sinnstilstand. Er en 
bevisst prosess der partene vet det er kontakt og forstår den andres atferd. Det kreves en viss 
grad av tillit for kunnskap om den andre kan misbrukes (Travelbee 2001:193). Prosessen 
utvides til sympati og medfølelse. Når prosessen har kommet dit er det gjensidig at den andre 
personen angår en og sykepleier opplever behov for å yte hjelp til å lindre den andres plager 
(Travelbee 2001:200). Sykepleier må gi av seg selv for å utføre konstruktive 
sykepleiehandlinger. Til slutt opprettes gjensidig forståelse og kontakt, etter å ha 
gjennomgått de fire forrige faser, og som er overordnet mål for all sykepleie. Handler egentlig 
om hvordan sykepleier og pasient oppfatter hverandre. Opplevelsene vil likevel være 
forskjellige på grunn av forskjellig utgangspunkt, som pasient og sykepleier, og i tillegg å 
være forskjellige unike personer.  
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2.3.3. Lidelse 
Travelbees teori beskriver grader av lidelse og forståelse av lidelse. Ordet lidelse har flere 
meningsnyanser. Det nevnes å være offer for noe som gjør en maktesløs. Det kan være en 
skade, tap eller plage som påføres, en type smerte som påføres. Vanligvis betegner det 
psykisk og fysisk smerte som tap, plager og skade.  Travelbee legger hovedvekten i boka på 
lidelse i sammenheng med sykdom (Travelbee 2001:99). Der deler hun inn i to dimensjoner: 
der de to forskjellene er hvorfor meg eller hvorfor ikke meg. Hun mener at forståelse av 
lidelse avhenger av hvordan sykdom og lidelse blir taklet/mestret. Brukes energien på å 
grunne på hvorfor dette rammet nettopp meg. Eller prøves det på, som hun mener vil være 
beste måte og takle lidelsen på, nettopp å gjøre det beste ut av situasjonen (Kirkevold 
2008:115).  
2.3.4. Håp  
Travelbee omtaler begrepet håp i boken sin. Hennes antagelser i boken omhandler 
profesjonelle sykepleiere og ansvar for å gi eller vedlikeholde den sykes håp om å bli frisk og 
mestre sin sykdom best mulig. Håpet hjelper syke å takle sin sykdom bedre, selv om de ikke 
blir friske. Hun mener livet vil oppleves bedre. Pasienter som ikke har håp, sliter med å 
komme ut av problemer og vil ha færre muligheter for løsninger på sine problemer. Håp 
knyttes i boken sterkt opp mot hjelp av andre, i tillegg til valg og ønsker. Syke personer som 
har mot, tør å stå på for å nå målet, og har tillit til at andre hjelper når behov melder seg. Selv 
om de er redde er håpet så sterkt at det overgår redselen (Travelbee 2001:117). Travelbee 
mener at ingen er født uten håp, men at erfaringer former oss og at de som har mistet håpet 
har hatt store fysiske eller psykiske påkjenninger over lengre tid. Og at de ikke har fått hjelp 
når de har spurt.  
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Å opprettholde og gjenvinne håp er en oppgave for profesjonelle sykepleiere. Det 
innebærer å lytte til og snakke med den syke i tillegg til å gi fysisk og psykisk omsorg. Det 
skal gis uten at pasienten har spurt på forhand (Travelbee 2001:123).   
  
2.3.5. Mening 
Å finne mening i livet og erfaringene, som kan variere både i styrke, varighet og 
intensitet, mener Travelbee er av stor betydning. Vanlige reaksjoner på sykdom kan være 
anklager mot seg selv, forvirring på hvorfor dette skjedde meg, eller depresjon. Den sykes 
situasjon med tanke på prognose og isolasjon fra det sosiale liv spiller en viktig rolle 
(Travelbee 2001:104).  
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3. Drøfting 
Hvordan kan sykepleier støtte og hjelpe pårørende til pasienter med 
frontotemporallapp degenerasjon?  
Demens rammer helst eldre, men kan også ramme yngre personer. Dette er viktig når vi 
skal definere hvem de pårørende er. Vanligvis, når eldre rammes, er det voksne barn i bildet 
og ikke så sjelden også ektefelle. Flere pasienter har ikke nær familie, kanskje det nærmeste er 
nieser og nevøer. Noen har kun fjern familie som de har lite eller ingen kontakt med, slik at de 
nærmeste til å hjelpe er venner og naboer. Ved demens med FTLD, som er mitt tema, kan 
demens ramme i relativt ung alder, vanligvis før 65 års alder (Engedal og Haugen 2005:100). 
Dermed vil sammensetningen av familie kunne være noe annerledes. Sannsynligheten for at 
det kan være barn under 18 år i familien er absolutt til stede.  
I dette drøftingskapittelet vil jeg gå nærmere inn på hvordan jeg som sykepleier kan hjelpe 
og støtte pårørende til demente med frontallappsproblematikk.  
I følge Smebye (Rokstad og Smebye 2008:235) viser studier at fra 30-60 % av 
omsorgsgiverne til demente er ektefeller eller samboere. Det er også flest kvinner, ca 75 %. 
Studier viser kjønnsforskjeller i hva vi bekymrer oss over og hvilke oppgaver vi tar tak i. 
Menn utfører ofte instrumentelle oppgaver. Kvinner bekymrer seg mer og sliter med dårlig 
samvittighet. Studier viser også forskjeller når det gjelder å ta i mot hjelp. Kvinner ønsker å 
klare seg lengst mulig selv, mens menn syns det er greiere å ta i mot hjelp. Dette viser at det 
er forskjell på pårørende og at det dermed kan være vanskelig å si noe med generell gyldighet 
om dette. 
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Travelbee mener sykepleie defineres som en hensikt (Travelbee 2001:41). Hensikt i dette 
tilfellet er å hjelpe pårørende til å leve med en person med demens på en best mulig måte. 
Prosessen mot å nå målet er metoder og aktiviteter som utføres. Resultatet til slutt vil fortelle i 
hvilken grad målet er nådd.  
Sykepleiers oppgave er å planlegge, legge til rette og lede interaksjon for å komme fram 
til målet (Travelbee 2001:137). Et annet mål som er viktig i prosessen er å lede 
kommunikasjonen slik at et menneske til menneskeforhold kan etableres.  
 
3.1. Møte med pårørende 
Et menneske-til-menneske-forhold er primært en erfaring eller en rekke erfaringer som 
finner sted mellom en sykepleier og de(n) hun har omsorg for. Hovedkjennetegnet ved disse 
erfaringene er at den syke (eller familien hans) får sitt behov ivaretatt (Travelbee 2001:177). 
Et viktig trinn i et innledende møte er å bli kjent med pårørende. Ved demensutredning 
har jeg erfaring med at det blir gjennomført en samtale med pårørende tidlig i utredningen. 
Enten når de følger til den medisinske undersøkelsen eller på telefon i etterkant. Et viktig 
element i samtalen med pårørende er å få tak i deres bekymring og tanker rundt situasjonen. 
Ut i fra dette møtet er det viktig å planlegge videre forløp, da ut fra pårørendes behov. 
Behovet er etter min erfaring varierende. Personer og familier er forskjellige og vil ha 
forskjellige behov, og type demens og stadium i demensutviklingen vil nok innvirke på 
behovet. Min opplevelse er at pårørende til pasienter med FTLD har et utstrakt behov for 
samtaler og veiledning. Fordi sykdommen har utfall som innvirker i stor grad på den 
pårørende og omgivelsene.  
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Neste fase kaller Travelbee framvekst av identiteter. Denne handler om å tenke at hver 
enkelt pårørende er unik og sykepleiers evner til å skape nærmere tilknytning (Travelbee 
2001:188). Klarer jeg som sykepleier å oppfatte pårørende som unik? Og klarer jeg som 
sykepleier å være trygg på meg selv til ikke å sammenligne med egne oppfatninger eller 
tillegge pårørende egenskaper de kanskje ikke har? I systemteori beskrives relasjoner som det 
som skjer mellom mennesker og at ved sykdom så endres relasjoner. I en samtale kan vi tenke 
at pårørende kjenner egne problemer, de vet hvor skoen trykker. Mest sannsynlig vet 
pårørende hvilken løsning som er bra i de forskjellige situasjoner, men de må bare ha hjelp til 
å finne dem. 
I empatifasen evner sykepleier å delta og forstå pårørende. Empati fungerer når det er en 
viss grad av likhet til stede, det vil si at empati kan ikke føles over for alle personer 
(Travelbee 2001:193). Dermed vil det stille store krav til sykepleier i 
kommunikasjonsprosessen med pårørende. I noen tilfeller vil kommunikasjonen inneholde 
kun en samtale, men overfor pårørende til personer med frontal affeksjon erfarer jeg et større 
behov over tid. Blant annet fordi pasienten endrer væremåte og personlighet (Rokstad 
2005:38). I en kommunikasjonsprosess som går over tid vil denne kunne utvikle seg slik at 
sykepleier har et grunnleggende ønske om å hjelpe, eller lindre plager, som er begrepet 
Travelbee bruker (Travelbee 2001:200). Da kalles fasen sympati og medfølelse. Siste fase i 
prosessen betegnes som gjensidig forståelse og kontakt og behovet for å hjelpe blir i tillegg 
styrket med tiltak for å hjelpe (Travelbee 2001:212). Dette kan knyttes opp mot systemteori 
som bruker begrepet forandring, som innebærer endring som mål i sykepleien. Kan også 
brukes ved endringer i strukturer i familier, og når endringer skjer på grunn av sykdom.  
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3.2. Hvilke belastninger og bekymringer har pårørende 
Her vil jeg drøfte hva som er spesielt for pårørende til demente med frontotemporal 
demens. Litt generelt stoff om demens blir også brukt, fordi noe er felles. Demens blir kalt en 
pårørendesykdom. Grunnet at pårørende må bruke mye tid på å følge opp den syke. Det blir 
lett å neglisjere egne behov (Ulstein 2005:319) 
I følge Bernlef (1986) i (Rokstad og Smebye 2008:236) er det ektefeller/samboere som 
opplever situasjonen mest belastende. Årsak til dette ligger i at de må kompensere for svikten 
og formidle trygghet til personer som ofte føler seg utrygge. Ved at de bor sammen med den 
demente blir de daglig vitne til endringer, og den fysiske omsorgen kan bli belastende. De får 
liten tid til å ta vare på egne relasjoner og sosialt liv. Belastningen er varierende fra person til 
person, dette avhenger av om pårørende bor sammen med den demente, og situasjonen 
generelt i familien. Er relasjonene i familien bra, vil sannsynlig belastningene bli mindre fordi 
de har noen og støtte seg til.  
Pårørende i Brenne og Skjerve (2003) sin artikkel beskriver lang tid før diagnose ble satt. 
At kunnskap om demenssykdommer er stor i helsevesenet er viktig for å få satt en tidlig og 
korrekt diagnose. Mirka Kraus (2001) beskriver at forskning viser at to tredeler av tilfellene 
av FTLD er feildiagnostisert som funksjonell lidelse.  Ventetiden er vanskelig fordi en føler 
utrygghet for hva dette er og mens tiden går kan den økonomiske situasjonen bli enda verre. 
Pårørende beskriver angst, frustrasjon, bekymring og sinne. Det er beskrevet psykiske og 
somatiske plager hos nære pårørende. De opplever uverdighet og hjelpeløshet over for den 
situasjonen de har havnet i. 
Rosness, Engedal og Haugen har skrevet en artikkel ut fra en studie, der de har 
sammenliknet Alzheimers pasienter og pasienter med frontotemporal demens. Den viser at 
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pasienter med frontotemporal demens oftere må inn på sykehjem og nære pårørende er 
signifikant mer misfornøyd med informasjonen og støtten de får fra spesialisthelsetjenesten. 
De vurderer at årsaken til dette kanskje kan ligge i den markert endrede personligheten disse 
pasientene får.   
I en artikkel om en person med frontal affeksjon beskriver pårørende flere områder som 
vanskelige gjennom sykdomsforløpet (Brenne og Skjerve 2003). De beskriver både endringer 
i kommunikasjon og relasjon i tillegg til endringer i forhold til atferd, som jeg har beskrevet 
under symptomer i teoridelen i oppgaven.  
Endringer i atferd og personlighet blir beskrevet i litteraturen som er stor belastning. Dette 
stemmer over ens med det ektefellen til Ola forteller og med erfaringer jeg har gjort. 
Endringer i kommunikasjon  
I en undersøkelse foretatt i 1985 finner Haugen at manglende kommunikasjon og stadig 
gjentagende spørsmål er en belastning for pårørende (Tjøstheim 2008:17). Pasienter med 
FTLD får ofte redusert språkevne og motoriske språkutfall i følge Engedal og Haugen 
(kapittel to i oppgaven). Det vil derfor sakte bli en reduksjon i meningsfull interaksjon. Krav 
til pårørende om økt kunnskap om kommunikasjon er derfor stor (Rokstad 2005:36). Min 
erfaring er at kombinasjonen redusert språkforståelse og endret atferd lett fører til 
konfrontasjoner mellom den demente og pårørende. Olas kone sier at å være i den sosiale 
arena etter hvert ble vanskelig. Hun vet at detaljer uten forvarsel kan utløse sinne og 
frustrasjon fra hennes mann og at hun alltid er urolig for neste utbrudd. Hun beskriver at han 
ikke klarer å følge med i samtale over lengre tid.  
34 
 
Det er viktig å være tydelig i kommunikasjon og være oppmerksom på nonverbal og 
verbal kommunikasjon, at de brukes samtidig og er i samsvar (Engedal og Haugen 2005:10). 
Det samsvarer med Mirka Kraus sin artikkel som sier at kroppsspråket må være enkelt og 
tydelig og i samsvar med det verbale språket. Setninger må være korte og abstrakte begreper 
og lange utgreiinger må ikke brukes. Dette opplever jeg stemmer over ens med egne 
erfaringer. Vanskelige situasjoner oppstår ofte når situasjonen kan oppleves kaotisk, for 
eksempel i en sosial setting der en samtale innebefatter flere enn to deltakere.  
      Endring i relasjon og roller  
Nærhet i relasjoner tidligere i livet spiller en rolle for hvor belastende omsorgsoppgaver 
blir og hvor lenge pårørende holder ut (Brenne og Skjerve 2003). Når demens rammer et 
familiemedlem endrer roller seg. Ved endringer i språk endrer kommunikasjonen mellom, for 
eksempel ektefeller, seg. Ektefelle må sannsynligvis ta over roller som den andre tidligere har 
hatt, siden den syke nå ikke mestrer oppgavene lenger. Bjugan (1997) beskrives at oppgaver 
som stell og personlig hygiene blir oppfattet som vanskelig (Rokstad og Smebye 2008:238). 
Demenssykdom får sosiale konsekvenser for familien.  Olas kone sier at det å ikke kunne 
delta i det sosiale liv som før sammen med sin mann er vanskelig for henne. Hun opplever å 
bli mer isolert. Selv om hun fortsatt kan gå ut korte turer alene, er fellesskapet de hadde 
tidligere borte. Min erfaring er at pårørende sier de blir mer isolert fordi deres ektefelle ikke 
kan være lenge alene. Og de blir slitne av alltid å prøve å ha oversikt over situasjonen, for 
eksempel med tanke på ukritisk bruk av penger.  
Risikoatferd 
På grunn av atferdsendringer, som bortfall av hemninger, kan den syke foreta en del 
aktiviteter som kan medføre risiko. FTLD debuterer ofte før 65 års alder og det medfører at 
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både den syke og ektefelle kan være i yrkesfør alder. Den syke kan ha førerkort og kjøre bil, 
noe som kan medføre farlige situasjoner i trafikken. Aggresjon og unyansert atferd er et 
vanlig symptom og kan føre til ugreie hendelser og fysisk skade både i trafikken og ellers. 
Både artikkel til Brenne og Skjerve (2003) og i min kasuistikk beskrives dette med bilkjøring, 
og at den syke til slutt ikke kunne inneha førerkort.  
Den syke kan få et unormalt forhold til mat og alkohol, med store inntak som kan føre til 
økende vekt, som beskrevet i kapittel 2 i oppgaven. Jeg har erfaring fra en pasient der økt 
matinntak var et sterkt symptom. Hun kunne gå rett fra frokostbordet og inn i kantinen og 
kjøpe seg mer mat. Hun gikk opp rundt 20 kilo i vekt. Ektefellen og barna syns det var 
vanskelig. Klærne ble stadig for små og innkjøp av nye klær var ikke lett.  
Olas ektefelle forteller også at hennes mann gikk så mye opp i vekt. Han blir fort 
tungpusten og er passiv. Jeg tenker at det kan få helsemessige konsekvenser, det blir 
vanskeligere å bevege seg, passiviteten øker og risiko for belastningsskader og sykdommer 
kan øke. 
I artikkelen til Brenne og Skjerve (2003) beskriver de også problemer med høyt forbruk 
av penger og alkohol, som kan resultere både i et økonomisk og helsemessig uføre. 
Økonomi 
Pasientens sykdom kan gi familien store bekymringer i forhold til økonomi. 
Konsekvensene kan bli særlig store fordi det ikke er uvanlig at personer som rammes er i 
yrkesaktiv alder. Debutalder er vanlig mellom 50-70 år, i følge Laake (kapittel 2 i oppgaven). 
Flere årsaker kan derfor føre til økonomiske problemer. Personer med denne diagnosen får 
ofte et stort forbruk av penger. Pasienten i min case brukte mye penger og ektefelle slet med å 
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få kontroll på familiens økonomi. Han hadde ingen innsikt eller forståelse for dette. I Brenne 
og Skjerve sin artikkel bekrefter de min erfaring og referer til forskning der det oppstår 
konflikt mellom omsorg og å fungere i arbeidslivet. Det kan også bli vanskelig for ektefelle til 
en syk person å stå i full jobb slik at de enten må redusere stilling eller slutte i jobben. 
Konsekvensene kan bli store viss hus og hjem står på spill.  
3.3. Hva kan sykepleier gjøre? 
Personer med frontotemporal demens får ofte store endringer i atferd som kan oppleves 
uforståelig og vanskelig å takle for pårørende. Sykdommen kan ikke helbredes, men det kan 
gis serotoninfremmende legemidler for å lindre eller hemme symptomer som overspising, 
tvangspreget atferd og annen utfordrende atferd. Mot hallusinasjoner og vrangforestillinger 
kan det prøves med annengenerasjons antipsykotika (Skjerve og Brenne 2003).  Som nevnt i 
kapittel 2 er miljøbehandling den viktigste behandlingen. Derfor er det viktig med 
undervisning, informasjon og veiledning til pårørende (Rokstad 2005:38). I Mirka Kraus sin 
artikkel formidles det at store atferdsendringer kan være kilde til konflikter i relasjonen 
mellom pasient og ektefelle, og andre omsorgsgivere, og at omsorgsmiljøet rundt pasienten 
har behov for indirekte behandling. Hva kan indirekte behandling være for omsorgsgivere? 
Hva kan sykepleier gjøre? 
Samtale og containerfunksjon 
Når sykdom kommer i en familie, rammer det som oftest ikke bare den syke, men de 
nærmeste i familie (Travelbee 2001:259). Pårørende er ulike og takler ting ulikt, og måten vi 
takler sykdom på vil gjøre noe med hvordan vi handler. Sykepleiere har også forskjellige 
tilnærmingsmetoder når pårørende blir rammet. Som sykepleier i demensomsorgen bør vi 
alltid ha samtale med ektefelle til den syke og denne bør holdes i utredningsperioden.  
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Første samtale med pårørende har flere funksjoner. Det er viktig å utelukke andre årsaker 
til demenssymptomer. Det må utelukkes gjennom sykehistorien, ved den kliniske 
undersøkelsen eller via spesielle prøver (Laake 2003:184). Under samtalen vil vi få en ide om 
hvordan pårørende har det og hvordan de takler situasjonen. Ved behov for videre oppfølging, 
kan det så legges opp en plan for videre løp.  
Litteraturen jeg har gått gjennom, blant annet Ingun Ulstein, tyder på at økt kunnskap 
gjennom samtaler og pårørendeskoler hjelper pårørende til mindre stress og å takle vanskelige 
situasjoner bedre. Dette vil da være en hjelp for pårørende til demente med FTLD til å få en 
bedre hverdag. Min erfaring stemmer over ens med dette resultatet. Pårørende har ønsket 
informasjon og samtaler med oss om sykdommen og hva de kan forvente framover for å være 
mest mulig forberedt. Noen pårørende, og særlig ektefeller til pasienter med utfordrende 
atferd, har bedt om jevnlige møter fordi de trenger noen å snakke med om sykdommen og få 
hjelp.  En fortalte at hun ikke nødvendigvis trengte så mange råd, men bare noen som kunne 
høre på henne slik at hun fikk tømt seg for frustrasjoner. Flere ektefeller sier at det er ikke 
alltid er lett å snakke med venner om slike utfordringer. 
Undervisning 
Brenne og Skjerve (2003) beskriver i sin artikkel viktigheten av å få gitt en diagnose så 
tidlig som mulig, selv om det også kan by på utfordringer. Pårørende til yngre personer er 
ikke psykologisk forberedt på en demensdiagnose. Derfor er det viktig å igangsette tiltak for å 
redusere belastninger. Ulstein, Jacobsen og Lille (2005) har gjort en studie for å se på effekt 
av kurstilbud for omsorgsgivere. Dette gjelder for pårørende til demente generelt. Studien var 
rettet mot kurstilbud gjennom pårørendeskoler. Hun fant at kunnskap fører til mindre 
belastning og pårørende takler problematferd bedre, noe som tilsier kunnskap så tidlig som 
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mulig for pårørende. Hun sier og at mange kvier seg for å ta kontakt, og vi som sykepleiere 
har en viktig jobb i å motivere pårørende. Hun mener at det er viktig å møte andre pårørende 
med felles erfaring. I teoridelen skriver jeg at informasjon til familien øker forståelse for 
pasientens atferd og hjelper pårørende å takle bedre. Min erfaring er at pårørende har 
forskjellige behov. Noen syns de har utbytte av å være i grupper med andre som er i samme 
situasjon, mens andre ikke ønsker å være i grupper, men få informasjon individuelt.  
Undervisning er viktig for å hjelpe pårørende til å forstå pasientens atferd. Årsaker til den 
sykes problematferd og problemer med å mestre aktiviteter er viktig å vite. Det å vite at den 
syke ikke gjør dette for å irritere, men faktisk ikke klarer å utføre aktiviteter.  
Anne Marie Mork Rokstad (2005:38) understreker behov for undervisning så tidlig som 
mulig på grunn av at demens med frontotemporale symptomer har så store utfall i 
personlighet og atferd at det blir vanskelig for pårørende å mestre og å forstå. Brenne og 
Skrede (2003) beskriver også oppfølging av familien som viktig behandling.  
Ingun Ulstein (2007) har gjennomført et stort nasjonalt prosjekt med tredelt målsetning, 
blant annet å se på pårørendes belastning og nytte av intervensjon. Resultater er varierende, 
men viser at for enkelte grupper er en mulighet å lære pårørende teknikker for å takle noen 
symptomer, som atferdsproblematikk. I sin artikkel(2005) har hun skrevet om at økt kunnskap 
om demens kan redusere belastning på pårørende. Resultater viser at pårørendeskole 
opplevdes som nyttig. Kunnskap hjalp for å unngå uheldige situasjoner mellom den demente 
og pårørende. De fant reduksjon av belastning og at de taklet problematferd bedre.  
Pårørende kan ha behov for å vite hvordan de skal møte forskjellig type atferd. Det er like 
viktig for pårørende å kjenne metoder for miljøbehandling, som skjerming, miljø og hvordan 
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møte aggresjon, som ansatte i institusjoner. Som kona til Ola sier: ”Jeg trenger å vite hvordan 
jeg skal te meg eller snakke for å unngå at han blir sint”.  
Veiledning  
I Amerika studerte en epidemiolog effekten av rådgivning for pårørende. Ektefeller fikk 6 
individuelle timer og oppfølging i støttegrupper så lenge de ønsket. Øvrige pårørende fikk to 
timer. De ble sammenliknet med en gruppe som ikke fikk tilbud verken om rådgivning eller 
deltagele støttegrupper (Ulstein 2005:327). Det ble funnet signifikante forskjeller på flere 
områder. Den ene forskjellen var redusert antall sykehjemsinnleggelser i gruppen som fikk 
rådgivning. Et annet funn var redusert forekomst av depresjon i samme gruppe. Mirka Kraus 
nevner holdningsrettet veiledning, men mellom personalet og pasienten. Jeg tenker veiledning 
rettet mot relasjon mellom pasient og pårørende for at pårørende skal takle bedre 
kommunikasjon og samvær med den demente. Det vil øke trygghet i samhandlingen mellom 
dem og forhåpentligvis redusere konfrontasjoner i forhold til endret atferd.  
Støtte  
En engelsk psykolog, Mariott, gjorde undersøkelser med to forskjellige psykososiale 
tilnærmingsmåter til pårørende. En tilnærmingsmåte gikk på støttesamtaler med varighet 1 1/2 
time pr. gang. Mens den andre gruppen fikk både undervisning om sykdommen og 
avspenning for å redusere stress, kommunikasjonstrening og opplæring i problemløsing 
(Engedal og Haugen 2005:327). Gruppen som fikk mest undervisning hadde best effekt på 
flere områder, både stressreduksjon, reduksjon i problematferd og psykiatriske symptomer 
hos pasienten. Jeg tenker at støtte blir en funksjon inn i andre metoder som samtaler, 
undervisning og veiledning. Og at dette handler om å være fleksibel og kunne bruke flere 
metoder samtidig.  
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Systemteori er en retning med mange elementer jeg mener kan gjøre den overførbar til 
intervensjon med pårørende. Den vil gjøre sykepleier bevisst på kompleksitet i forskjellige 
systemer og roller i relasjoner. Den handler om å skape samhandlingsmønstre og vil gi oss 
hjelp til å forstå sammenheng mellom familier og menneskelig relasjoner. Når sykdom, for 
eksempel demens, rammer et ektepar, vil rollene kunne endre seg. Når den personen som har 
vært sterk og førende i et forhold blir syk, må ektefelle erstatte den funksjonen. Det kan virke 
truende for noen. Pårørende kan trenge hjelp for å komme videre på en best mulig måte. 
Pårørende sitter ofte selv med løsningene, de trenger kanskje bare å bli stilt noen spørsmål. 
Olas kone sier at hun noen ganger trenger noen som kjenner sykdommen å støtte seg til, for å 
få utløp for sine frustrasjoner, uten nødvendigvis å få så mange råd. Sykepleier kan være en 
støtte og samtalepartner for pårørende, eller hun kan henvise videre til for eksempel et 
familiekontor ved behov.  
Håp og mening 
Sykepleier må underveis finne ut, eventuelt sammen med pårørende, hvilke metoder som 
vil være nyttig å bruke. Pårørende vet selv hva som er belastende i omsorgen, og å ha det som 
bakgrunn er viktig. Denne sykdommen vet pårørende ikke kan helbredes. I samhandling med 
pårørende er det viktig å finne elementer av håp og mening for å mestre situasjonen bedre.  
Travelbee omtaler det og mestre og å finne mening i sykdom og lidelse for å kunne leve 
bedre med situasjonen. I teoridelen beskriver jeg Travelbees tanke om at å opprette og 
gjenvinne håp er en oppgave for sykepleiere. Det tenker jeg er viktig i situasjonen til 
pårørende til demente. Å informere om sykdommen og fortelle at den dementes atferd ikke 
utføres for å være slem, men rett og slett på grunn av sykdom. Jeg har funnet litteratur, 
beskrevet i teoridelen, som støtter at informasjon og økt kunnskap for pårørende er viktig, 
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samt å hjelpe med tiltak for å mestre best mulig. To viktige tiltak i behandling omhandler 
kommunikasjon og handling, sier Mirka Kraus i sin artikkel. Når det gjelder behandling 
finnes det noen viktige prinsipper. Det er grensesetting, og ikke gi valg i aktiviteter, sekvenser 
for aktivitet må være korte og aktivitetene bør foregå individuelt. Den demente bør skjermes 
fra sansestimuli og sosiale omgivelser. Melin og Bang Olsen sier i sin bok (Melin og Bang 
Olsen 2006:16) at personer med frontallappsdemens egner seg i grupper på 3-4 personer fordi 
større enheter fort kan bli for stort og urolig for dem.  Lokalene og omgivelsene må være 
oversiktlige og enkle. 
Vi hjelper pårørende for å kunne utføre og mestre tilværelsen og oppgaver knyttet til det 
demente familiemedlem bedre. Det gjør at pårørende sparer samfunnet for betydelige beløp 
hvert år. Og noen strekker seg for langt, i sine omsorgsoppgaver for sin ektefelle, med det 
resultat at de kollapser. I vår hjelp må vi stille spørsmålet; når er nok nok og hva skal skje for 
at du ikke orker mer? Som sykepleier bør vi jobbe med å hjelpe både den enkelte pårørende, 
og jobbe utad, med å gjøre det legitimt å ta vare på seg selv. Prøve å hjelpe pårørende til å 
mobilisere nettverk eller om mulig hjelp til å finne nye arenaer.  
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4. Oppsummering 
Det finnes ingen behandling av FTLD bortsett fra noen legemidler for å dempe 
symptomer. Litteraturen sier at den viktigste behandlingen er miljøbehandling, særlig i 
forhold til symptomer og spesielt atferd som er betydelig ved FTLD. Den syke har ikke selv 
mulighet til å endre seg på grunn av tap av selvinnsikt. Derfor må omgivelsen ”behandles”, 
både pårørende/ektefelle og hjelpere. Sykepleie må ha kunnskaper om symptomer på 
sykdommen, både for å hjelpe slik at diagnose blir stilt og vite hvordan sykepleier i etterkant 
kan hjelpe pårørende.  
Det er viktig å få stilt en diagnose tidlig for å redusere belastninger. Flere har påpekt at 
ventetiden til diagnose blir stilt, kanskje via omveier gjennom psykiatrien, har vært svært 
belastende.  
Sykepleiers kunnskap om atferdsproblematikk er viktig, fordi det er en stor del av denne 
sykdommen. Både pårørende og forskning sier at problematikk rundt utfordrende atferd er det 
mest belastende rundt denne diagnosen. Både problemer rundt det med språk, det sosiale liv, 
redsel for sinneutbrudd og problematikk rundt økonomi, alkohol og mat. 
Når diagnose er stilt har sykepleier ofte allerede etablert en kontakt med 
ektefelle/pårørende. Videre samtale med pårørende er viktig for å avdekke behov for videre 
oppfølging. Sykepleier må ha kunnskap om metoder for intervensjon og være fleksibel i bruk 
av metoder. Litteraturen viser at pårørendes til pasienter med FTLD trenger oppfølging, men 
behovene kan være individuelle. Det kan være behov for hjelp til å mestre og å finne mening i 
en situasjon der sykdom ikke kan helbredes. Noen trenger informasjon om sykdommen, mens 
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andre kan trenge veiledning eller undervisning. Sykepleier må kunne bruke sine kunnskaper 
om eventuelle problemstillinger og stille åpne spørsmål og veilede uten å lage ekstra 
bekymringer.  
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